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EDITORIAL

Liebe Mitglieder unserer |I.G. Niere NRW e.V.,
liebe Leserinnen und Leser!

ich bin glticklich, diese Zeilen zu schreiben. Vor ca. 18 Mona-
ten standen wir kurz vor der Aufldsung des Vereins, die Pan-
demie hat das Miteinander im Verein stark beeintrachtigt, per-
sonliche Treffen waren eine Zeitlang nicht mdglich, die Zei-
tung konnte nur einmal im Jahr erscheinen, da es kaum Inhal-
te fur mogliche Artikel gab. Nun also wieder eine zweite Aus-
gabe, diese sogar kurz vor Weihnachten.

Der Schwerpunkt unserer Arbeit in den letzten Jahren war die
Aufklarung unserer Mitglieder und Leser zur mdglichen Re-
duktion des Leids und des Sterbens auf der Organ-Warteliste.
Nach all den Jahren des Politikversagens auf Bundesebene
und der Ignoranz bei vielen Bundespolitikern wird nun der
Rechtsweg beschritten. Was das im Einzelnen bedeutet, wird
auf Seite 9 erlautert. Vorher lesen Sie bitte den duflerst ein-
drucksvollen Bericht von der Premiere der 4-teiligen Doku-
mentation zum Thema Organspende und -mangel, den Sie in
der ARD-Mediathek finden.

Falls Sie uns mit Spenden zur Finanzierung der Verfassungs-
beschwerde unterstiitzen wollen: Warten Sie noch ein paar
Tage bis wir ein 6ffentliches funding* starten. Sie werden es
mitbekommen.

Im kommenden Jahr mdchten wir uns wieder etwas mehr den
Themen Dialysebehandlung mit ihren Konsequenzen, im Gu-
ten und im Schlechten, und der Mitgliederpflege widmen.
Letzteres betrifft sowohl die Unterstiitzung des Vorstands bei
der Neu-Griindung von Lokalgruppen (z.B. pro Regierungsbe-
zirk) wie eben auch der Austausch zwischen uns Nierenkran-
ken und unseren Angehdérigen. Ergdnzend dazu planen wir
auch wieder eine Klausurtagung, zu der wir Sie herzlich einla-
den. Einen Rickblick auf die diesjahrige Tagungen finden Sie
auf Seite 13.

Der DIATRA-Verlag flihrt seit September eine Umfrage unter
Dialysepatienten durch, die u.A. Auskunft Gber deren koérperli-
ches und seelisches Wohlbefinden vor und nach Dialysebe-
ginn gibt. Die ersten Zwischenergebnisse sind erschreckend
und beweisen, wie wichtig familiares Umfeld, psychosoziale
Begleitung und die Méglichkeit einer Transplantation fur Dialy-
sepatienten sind. In der nachsten Ausgabe erfahren Sie mehr
dazu.

Der Vorstand und ich wiinschen Ihnen ein besinnliches Weih-
nachtsfest im Kreise lhrer Liebsten und flir das kommende
Jahr spannende Begegnungen, eine neue Niere, sofern Sie
darauf warten, gut vertragliche Dialysen und viel Spal® und
Erfolg bei der Verwirklichung Ihrer Plane.

Wir freuen uns auf ein neues Jahr 2024 mit Ihnen/ Euch!

Viel Spal} beim Lesen!

lhre
I.G. Niere NRW e.V.
Mario Rosa-Bian

In dieser Ausgabe:

Heft 2/2023

Das Redaktionsteam
Impressum

Editorial

Inhaltsverzeichnis

Protokoll der Mitglie-
derversammlung

Premierenbericht
,Charité intensiv -
Gegen die Zeit*

Verfassungsbe-
schwerde
~ProTransplant*

Reisebericht
In eigener Sache

Selbstverstandnis der
|.G. Niere NRW e.V.

Bundesratsinitiative
von NRW und BaWi

Unsere Klausurtagung
Jubilden

Berichte zur Klausur-
tagung und Treffen

Gruppe Neuss/ Dls-
seldorf

Mitgliedsantrag

IVANCHMAL BENUTZE IcH
FREMDWORTER, DIE ICH NICHT

VERSTEHE, UM INKONTINENT

ZU WIRKEN.

*Unter Funding versteht man in der
Regel die Finanzierung durch Sponsoring
bzw. auch Beteiligung. Dies heif3t, ein
Dritter finanziert eine Investition und
erwartet dafiir keine direkte Gegenleis-
tung oder mochte sich dadurch eine
Beteiligung am einen zu erwartenden
Gewinn sichern.

10

11




Protokoll Mitgliederversammlung vom 18.06.2023

Protokoll zur ordentlichen Mitgliederversammlung
Ort: Sure Hotel by Best Western, Hilden

Datum:  18. Juni 2023

Beginn: 11:00 Uhr

Ende: 12:40 Uhr

Teilnehmer: 12 (s. Teilnehmerliste)
Stimmberechtigte Mitglieder: 11

Gaste: 1

TOP 1: BegruBung und Gedenkminute fiir die Verstorbenen
Der Vorsitzende, Herr Mario Rosa-Bian, begru3t die Anwesenden und dankt fur Ihr Kom
men. In einer Gedenkminute wird an die verstorbenen Mitglieder gedacht.

TOP 2: Genehmigung der Tagesordnung und Feststellung der Beschlussfahigkeit;
Genehmigung des Protokolls der Mitgliederversammlung vom 29. Mai 2022
Feststellung der satzungsgemafRen Einladung

Herr Mario Rosa-Bian stellt fest, dass die Mitglieder ordnungs- und fristgemaf eingeladen
wurden.
Feststellung der Beschlussfahigkeit

Herr Mario Rosa-Bian stellt fest, dass 11 stimmberechtigte Mitglieder anwesend sind und
somit die Beschlussfahigkeit besteht.

Genehmigung des Protokolls der Mitgliederversammlung 2022

Der Vorsitzende bezieht sich auf die aktuelle Tagungsordnung und fragt die Anwesenden,
ob diese von den Mitgliedern angenommen wird. Anderungswinsche oder Erganzungen
werden nicht geauldert. Die Abstimmung hierzu erfolgt uber Handzeichen.

Ergebnis:
Angenommen: 11
Gegenstimmen: 0
Enthaltungen: 0

Gemal dem Stimmergebnis ist die vorliegende Tagesordnung in der vorliegenden Fas-
sung angenommen.

TOP 3: Rechenschaftsbericht des Vorstandes einschlieBlich Kassenbericht 2022
Bericht der Kassenprifer
Entlastung des Vorstands

Der Rechenschaftsbericht war den Mitgliedern Uber einen geschitzten Mitgliederbereich
auf der Homepage zuganglich. In diesem Bereich sollen diese und auch weitere Vereins-
interna zukunftig eingestellt werden und uber ein Mitgliederlogin zuganglich sein.

Zudem aulert sich Herr Rosa-Bian noch zu den im vergangenem Jahr stattgefundenen
Vorstandswahlen und bekundet seine Freude uber den Fortbestand der

I.G. Niere NRW e.V., die damit einer Auflosung des Vereins verhindern konnte.

Der Umzug der Geschaftsstelle von Neuss nach Bochum ist abgeschlossen und die neu-
en Raumlichkeiten sind ausgestattet. Finanziell hat der neue Standort der Geschéaftsstelle
zur Folge, dass Raum- sowie Personalkosten etwas geringer ausfallen werden als in
Neuss.



Protokoll Mitgliederversammlung vom 18.06.2023

Protokoll zur ordentlichen Mitgliederversammlung
Ort: Sure Hotel by Best Western, Hilden

Datum:  18. Juni 2023

Beginn: 11:00 Uhr

Ende: 12:40 Uhr
Teilnehmer: 12 (s. Teilnehmerliste)
Stimmberechtigte Mitglieder: 11
Gaste: 1
Noch: TOP3

Der Kassenbericht zeigte u.A. eine geringere Unterdeckung als beflirchtet; Grund dafir
waren einige Spenden.

Kosten, die durch Zeitschriften-Abonnements auf Kosten des Vereins (DIATRA, Niere ak-
tuell) entstanden, werden zeitnah Uberpruft, indem alle Mitglieder telefonisch kontaktiert
und dazu befragt werden, ob eine Zusendung weiterhin gewunscht wird. Ggfs. werden
dann diese Kostenpositionen fur den Verein reduziert oder auch aufrecht gehalten.

Bericht der Kassenpriifer

Der Bericht der Kassenprufung wird von den Kassenpruferinnen Frau Rita Goeres und
Frau Ulrike Feuerhack vorgetragen. Es gibt aus Sicht der Kassenpriferinnen keine Bean-
standungen und sie empfehlen die Entlastung des Vorstands fur das Geschaftsjahr 2022.

Das Mitglied Herr Hans-Gunter Feuerhack stellt den Antrag auf Entlastung des Vorstands
fur das Jahr 2022. Die Abstimmung uUber den Antrag erfolgt mit Handzeichen.

Ergebnis:
Angenommen: 11
Gegenstimmen: 0
Enthaltungen: 0

Gemal dem Stimmergebnis ist der Vorstand fur das Geschaftsjahr 2022 entlastet.

TOP 4: Haushaltsplan 2023
Der Haushaltsplan wurde im Januar 2023 erstellt und durch den Vorsitzenden um die
Positionen erganzt, die bis dato noch nicht vorgelegen haben. Diese wurden daher
dem Etat hinzugefugt. Hierzu gehoren folgende Positionen:

Einnahmen durch Genehmigungen der Projektférderantrage ,Kampagne nach
Corona“ sowie ein weiterer Etat aus der Projektforderung fur geplante Veranstaltun-
gen (Klausurtagung, Tag der offenen Tur, Tag der Organspende), Ausgaben fur das
Projekt einer wissenschaftlichen Arbeit zum Thema ,,Gewinnung neuer Mitglieder” fur
einen Zeitraum von 3 Monaten

Herr Mario Rosa-Bian bittet um Abstimmung zum vorgestellten Haushaltsplan mittels
Handzeichen.

Ergebnis:

Angenommen: 11
Gegenstimmen: 0
Enthaltungen: 0

Gemal dem Stimmergebnis ist der Haushaltsplan 2023 einstimmig angenommen.



Protokoll Mitgliederversammlung vom 18.06.2023

Protokoll zur ordentlichen Mitgliederversammlung

Ort: Sure Hotel by Best Western, Hilden

Datum: 18. Juni 2023

Beginn: 11:00 Uhr

Ende: 12:40 Uhr

Teilnehmer: 12 (s. Teilnehmerliste)
Stimmberechtigte Mitglieder: 11

Gaste: 1

TOP 5: Anregungen/Kritik/Vorschlage

Es kommt der Vorschlag, dass im kommenden Jahr kurz vor dem Tag der Organ-
spende die Mitglieder aufgerufen sind in ihrer regionalen Zeitung eine Anzeige ,Ich
danke meinem unbekannten Organspender” (sinngemaly) zu schalten. Die Kosten
hierflr kdnnten vom Verein bis zur Héhe von € 150 (jeweils) GUbernommen werden,
mussen aber in dem kommenden Haushaltsplan bertcksichtigt werden. Die anwesen-
den Mitglieder haben diesen Vorschlag befurwortet.

Herr Mario Rosa-Bian bedankt sich bei den Anwesenden fir die Teilnahme und
schliel3t um 12:40 Uhr die Versammlung.

Hilden, den 18. Juni 2023
Fur die Richtigkeit:

gez. Mario Rosa-Bian gez. Sabine Link
Vorsitzender Protokollfihrerin

Sie sind nierenkrank, gehen mehrfach pro Woche zur Dialyse, warten auf eine Niere, sind
transplantiert oder Angehdrige*r? Und Sie mdochten sich zu den Themen rund um lhre Nie-
renkrankheit mit Gleichgesinnten austauschen?

Dann melden Sie sich gern bei uns! Unser Vorstand begleitet aktiv Gruppengrindungen in
ganz Nordrhein-Westfalen, um durch den Austausch lhre Lebensqualitat zu steigern!

: by Gerd Altmann

Deine Ansprechpartnerin in unserer Geschaftsstelle:

Sabine Link Tel.: 0234 97 83 54 314 info@niere-nrw.de
Gesundheitscampus-Sud 9
44801 Bochum von Konstanze Birkner, Witten



Bericht Uiber die Filmpremiere ,,Charité intensiv: Gegen die Zeit"
Die todliche Falle

Die Premiere der neuen ARD-Dokumentation
von Mareike Miiller und Carl Gierstorfer fand
im Oktober in Berlin statt. Alle Mitwirkenden
waren dazu eingeladen. Dazu gehorte auch
unsere Gruppe, die eine Verfassungsbe-
schwerde plant (s. Seite 9). Es war ein
Abend der Emotionen und eines klaren Auf-
trags: Es muss sich etwas andern.

Die Doku richtet die Kamera dorthin, wo es weh
tut und wo in diesem Land weggeschaut wird:
auf Menschen, die auf eine Organspende war-
ten. Alles daran ist eine Zumutung. Hoffnung,
Angst, Enttduschung, Verzweiflung, Uberforde-
rung, Gluck und Trauer - hier geht es um exis-
tenzielle Fragen. Es flieRen Tranen der Freude
und Tréanen des Schmerzes. Wem diese
Schicksale nicht ans Herz gehen, hat keins.

,Dokumentation“ ist ein nuchterner Begriff fur
die emotionale Wucht, mit der das Thema Or-
ganspende hier angegangen wird. Aufgeschnit-
tene Korper, Blut, Organe in Plastiktiten, trop-
fende Sekrete: Im OP-Saal endet und beginnt
Leben. Wenn die Leber sich wieder mit Blut fullt
und das fremde Herz zu schlagen beginnt, wird
greifbar, was moderne Medizin in den Handen
von Spitzenmediziner:innen zu leisten imstande
ist - wenn man sie denn Iasst.

Warten bis zum Tod

Das Beispiel von Nicole, einer jungen Frau mit
plétzlichem  unerklarlichem  Leberversagen,
zeigt, dass es von heute auf morgen jeden tref-
fen kann. Jeder sollte sich darUber im Klaren
sein, dass er oder sie in Deutschland dann be-
sonders schlechte Karten hat. Nicht nur inner-
halb Europas, sondern weltweit rangiert unser
Land bei den Organspendezahlen auf den hin-
teren Platzen [1].

Was Warten bedeutet, wird besonders deutlich
bei drei Mannern, die ein Herz bendtigen. Mo-
nate verbringen sie zusammen in der Klinik. Der
Ort der Hoffnung ist zugleich ein Gefangnis. Fa-
milienvater Lars hat es nicht geschafft - das ret-
tende Herz kam nicht. Die letzten Uber 100 Ta-
ge seines Lebens hat er im Krankenhaus ver-
bracht, getrennt von seiner Frau und seinem
Kind. Auch dies zeigt die Dokumentation: dass
der Mangel an Organspenden viel mehr Men-
schen betrifft als nur die erkrankte Person,

namlich die Ehefrau, die Tochter, den Sohn,
den Bruder, die Schwester, die Mutter und den
Vater. Die Tranen der Angehorigen von Lars,
die mit seinem Leidensweg auf der Leinwand
noch einmal im GroRformat konfrontiert wurden,
waren schwer zu ertragen.

Eine Politik gegen kranke Menschen

Nun ja. Wo die Hinterbliebenen trauern, bleiben
viele Politikerinnen und Politiker erstaunlich
kuhl. ,Eine Politik gegen kranke Menschen®,
titelte jingst die Arztezeitung [2]. Einer, der den
Wartepatient:innen bei der Premiere seine Ehre
gab, war Bundesprasident Walther Steinmeier.
Vor 13 Jahren spendete er seiner Frau eine
Niere. Vermutlich, weil er ihr die Uberproportio-
nal lange Wartezeit nicht zumuten wollte. Die
wenigsten Menschen haben ein solches Gluck.
Daher ist zutiefst enttduschend, dass seine
Stimme in der Politik nicht horbar ist. Es bleibt
bei symbolischen Akten, die niemandem helfen
und niemanden weh tun.

Zeit fur eine Verfassungsbeschwerde

Einer, der sich mit der Situation nicht abfindet,
ist Mario Rosa-Bian, Vorstandsvorsitzender der
I.G. Niere NRW und seit 27 Jahren nierentrans-
plantiert. Seit Jahren engagiert er sich ehren-
amtlich bei der Aufklarung Uber Organspende.
Seit 30 Jahren begleitet er auch das kontinuier-
liche Politikversagen in Form von Untatigkeit,
Unwillen, Blockaden, halbherzigen oder unge-
eigneten Malnahmen, Ressourcenmangel,
aber auch fehlenden Kontrollmechanismen und
Sanktionen in den Kliniken, einer lacherlichen
Vergutung von 7,32 Euro fur die Aufklarung
Uber Organspende in Hausarztpraxen, eines
Registers, das nicht kommt und allein technisch
eine hohe Hurde sein wird, um sich einzutra-
gen.



Bericht uber die Filmpremiere ,,Charité intensiv: Gegen die Zeit“ Il
Die todliche Falle Il

Der Satz ,Lars hat es nicht geschafft®, muss da-
her korrigiert werden: Die Politik hat es nicht ge-
schafft, Lars das Leben zu retten. Warten auf
Verbesserungen, die nicht kommen - damit
muss Schluss sein. Deshalb werden wir eine
Verfassungsbeschwerde einreichen (s. Seite 9)

Ursachen liegen im gesamten System

In einem erganzenden Film (,ARD Story“) wer-
den die Ursachen des eklatanten Organman-
gels in Deutschland unter die Lupe genommen.
Dies ist wichtig, da in der Dokumentation auch
Aussagen gemacht werden, die wir nicht teilen.
So behauptet ein Intensivmediziner, eine Ursa-
che fur den Organmangel sei die unzureichende
Spendenbereitschaft in der Bevdlkerung. Die
Fakten sprechen eine andere Sprache: Umfra-
gen zufolge sind Uber 80% der Burger:innen der
Organspende gegenuber positiv eingestellt und
eine Mehrheit beflUrwortet auch eine Wider-
spruchsregelung. [3-5] Gesundheitsminister
Karl Lauterbach pladiert in der ARD Story daher
auch erneut fur die Widerspruchregelung (Opt-
out) und macht deutlich, dass er sich von dem
geplanten Register keinerlei Effekt verspricht.
Der FDP-Gesundheitspolitiker Andrew Ulimann
bringt die Organspende nach Herztod ins Spiel.
Eine Ethik-Expertin sprach von ,moralischen
Trittbrettfahrern®.

s
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Das sind Menschen, die im Ernstfall ein Organ
annehmen, selbst aber keine Entscheidung tref-
fen oder eine eigene Spende ablehnen. Im gro-
Ren Malistab trifft dies auch auf Deutschland

8

zu: Wir nehmen Uber Eurotransplant mehr Or-
gane an als wir abgeben — auch von Landern,
in denen eine Opt-out-Regelung gilt.

Einige der Ursachen wurden bereits auf der
Diskussion im Anschluss an die Filmpremiere
angesprochen. Prof. Georg Lurje, Transplantati-
onschirurg, der Nicole in einer 8-stlindigen
Operation buchstablich in letzter Sekunde das
Leben gerettet hat, fand deutliche Worte. Er kri-
tisierte, dass in der Politik das Wissen Uber Or-
ganspende bei weitem nicht ausreiche. ,Sie
wollen die Bevolkerung aufklaren, sind es aber
selbst nicht.“ Zudem wies er auf ein gravieren-
des Ressourcenproblem hin: Viel zu viele po-
tenzielle Spender:innen wirden auf den Inten-
sivstationen daher nicht identifiziert. Mit 15 Or-
ganspendern in diesem Jahr stehe auch die
Charité selbst nicht allzu gut da, so Prof. Lurje.

Mario  Rosa-Bian sprach von  einem
,unentschieden® auf verschiedenen Ebenen. Im
Parlament wurden Gegner der Widerspruchsre-
gelung nichts unternehmen, aber auch ihre Be-
furworter nicht. Die Politik schiebe die Verant-
wortung auf die Kliniken (mangelnde Spender-
erkennung) und die Mediziner auf die Politik
(fehlende Opt-out-Regelung). Anders als beim
FuBball gebe es hier aber Opfer, die mit ihrem
Leben bezahlen.

Kirsten Kappert-Gonther, Vize-Vorsitzende des
Gesundheitsausschusses, Abgeordnete der
Grunen, und erbitterte Gegnerin einer Opt-out-
Regelung, lie® den Filmemachern Ubrigens
ausrichten, sie habe keine Zeit fur ein Interview.
Was Lars wohl dazu gesagt hatte? — Er, der
wirklich keine Zeit mehr hatte.

von Anne Scheidler, Berlin

1. Dominguez-Gil B, NEWSLETTER TRANSPLANT. International figures

on donation and transplantation 2022. EDQM 2023; Vol. 28,

2.https://www.aerztezeitung.de/Politik/Eine-Politik-gegen-kranke-
Menschen-443500.html

3.vom 9.3.2023; https://www.bzga.de/presse/

pressemitteilungen/2023-03-09-bzga-studiendaten-belegen-

allgemein-positive-einstellung-zur-organ-und-gewebespende/,

4, https://www.t-online.de/nachrichten/deutschland/umfragen/

id 87160604/bundestagsdebatte-zur-organspende-so-denken-die-

deutschen-ueber-die-widerspruchsloesung.html,

5. https://www.mdr.de/nachrichten/deutschland/gesellschaft/

umfrage-meinung-organspende-widerspruchsloesung-100.html




Verfassungsbeschwerde unter dem Dach von
ProTransplant / Bachelor

Verfassungsbeschwerde Organspende

Bundnis

Prolransplant

Wie in der auf der Vorseite beschriebenen
ARD-Dokumentation bereits angedeutet wird,
werden wir unter dem Dach des Bindnisses
ProTransplant eine Verfassungsbeschwerde
gegen die unhaltbaren Zustande bei der Organ-
spende einreichen.

Wer sind die Initiator:innen?
Zazie Knepper, Hamburg
Dominik Panzer, Wirzburg
Mario Rosa-Bian, Dusseldorf
Anne Scheidler, Berlin

EL’!

!"“1'

Zazie Knepper, Mario Rosa-Bian, Anne Scheidler

Was wollen wir erreichen?

Wir mochten erreichen, dass die Regierung an-
gesichts einer Vielzahl an Moglichkeiten mehr
Malnahmen ergreift, um die Zahl der Organ-
spenden bzw. der Transplantationen in
Deutschland zu erhdhen

Wie ist der aktuelle Stand?

. Wir hatten bereits ein ausfuhrlichen Vor-
Ort-Termin mit dem Verfassungsrechtler
Prof. Josef Lindner aus Augsburg, der die
Beschwerde einreichen wird.

. Es ist wichtig, dass die Klage gut vorberei-
tet wird. Nur dann bestehen Aussichten
auf Erfolg.

Wir freuen uns tliber Unterstutzung!
Was wir brauchen:

Menschen auf der Warteliste, in deren Na-
men die Verfassungsbeschwerde einge-
reicht wird (,Beschwerdefuhrer®). Nur di-
rekt Betroffene kdnnen klagen. Diese Per-
sonen kdnnen, mussen aber nicht 6ffent-
lich in Erscheinung treten. lhnen entste-
hen keinerlei Kosten.

. Menschen, die gute Kontakte und Erfah-
rung im Umgang mit Medien haben und
bei der Planung, Organisation und Beglei-
tung von PR-Aktivitaten helfen kdnnen.

. Spenden — jeder Euro hilft. Bankverbin-
dung: DE98 3005 0110 1009 1011 87
Kontoinhaber: Mario Rosa-Bian, Betreff:
Verfassungsbeschwerde.

Kontakt:
mario.rosa-bian@pro-transplant.de
zazie.knepper@pro-transplant.de
www.pro-transplant.de

Von Anne Scheidler, Berlin

Freiwillige Studienteilnehmer gesucht!

Joshua Schubert ist 22 Jahre alt und studiert an der
Hochschule Hamm-Lippstadt im Studiengang Gesund-
heits- und Sportingenieurwesen.

Im Zuge seiner Bachelorarbeit hat er eine App flr
Dialysepatienten zur Unterstiitzung beim Volumenma-
nagement entwickelt. Mit dieser App kdnnen Patienten
ihr Kérpergewicht, ihren Blutdruck und ihre tagliche
Flassigkeitsaufnahme Uberwachen und erhalten hierzu
entsprechende Hinweise.

Er mochte die App bzw. ihre Bedienung optimal an die
Anforderungen und Bedlrfnisse der Patienten anpas-
se, bendtigt dazu die Rickmeldung von Testpersonen.

Hierfur sucht er freiwillige Testpersonen fir einen 60-
miniitigen Nutzerfreundlichkeitstest. In dieser Zeit
bekommen die ,Mitmacher” verschiedene realitatsna-
he Aufgaben gestellt, bei deren Bearbeitung Joshua
Schubert sie beobachten méchte, um zukiinftige mog-
liche Fehlbedienungen zu verhindern.

Bei Interesse an der 0.g. Mitarbeit melden Sie sich
gerne bei ihm!

Joshua Schubert

0175 2297927 joshua.schubert@stud.hshl.de



Reisebericht (der erste nach der Pandemie)
In eigener Sache

Im Mai 2023 war ich zwei Wochen in der Feri-
endialyse in Centro Dialisis Playa de Muro
auf Mallorca.

Das Dialysezentrum liegt optimal fur einen
Strandurlaub, nur 200 m vom Playa de Muro
entfernt, einem der schénsten Strande von Mal-
lorca, zwischen Puerto Alcudia und Can Pica-
fort. Viele Hotels befinden sich in unmittelbarer
Nahe. Die Dialyse ist ein kleines deutschspra-
chiges Zentrum. Inhaber und Leiter ist Gunter
Cordes, ein langjahrig erfahrener Dialysepfle-
ger. Er und 2 Pflegerinnen betreuen 12 Patien-
ten und deshalb zeichnet das Dialysezentrum
eine ruhige lockere Atmosphare aus. Alle Pfle-
ger sind immer freundlich und zuvorkommend.
Die Dialyse ist mit modernen Fresenius Maschi-
nen ausgestattet, die vom Fachservice gewartet
werden. Sofort nach Ankunft wird man an die
Maschine angeschlossen und auch ein punktli-
ches Abbinden erfolgt, damit beginnt dann der
Urlaub. Das gesamte Team besitzt eine hohe
Kompetenz.

e

Auch die Verpflegung ist sehr zufriedenstellend.
Der erste Kaffee kommt morgens sofort nach
dem Anschlie3en, Brotchen gibt es nach Wahl.
Insgesamt zeichnet sich die Dialyse durch eine
gute Organisation bei der Anmeldung und wah-
rend des gesamten Aufenthaltes aus. Also war
ich voll zufrieden und empfehle das Dialyse-
zentrum uneingeschrankt. Mehrere Mitpatienten
wahrend meines Aufenthaltes in der Feriendia-
lyse sind dort Stammgaste, was auch fur des-
sen Qualitat spricht.

Ich habe im Hotel Playa Esperanza Resort ge-
wohnt, zehn Autominuten von der Dialyse ent-
fernt. Es ist ein sehr gutes Hotel mit hervorra-
gendem Essen. Die Kéche braten auf Wunsch
Fleisch und Fisch ohne Salz und Pfeffer.

Es ist unter folgender Anschrift zu erreichen:

Centro de Dialisis Alcudia SL
C/ Avda del lago n°1- local J
Las Gaviotas

07458 Playa de Muro

Telefon: +49 (0) 2973 59689200

Telefax: +49 (0) 297359689209

Telefon in Spanien: 0034 672 235 475

Mobiles Telefon in Spanien: 0034 601 122 816.

E-Mail: info@dialysemallorca.com
https://www.dialysemallorca.de/

Im kommenden Jahr mdchte ich gerne wieder
zum Urlaub nach ltalien fliegen. Bevorzugte
Ziele sind Gardasee, Sizilien oder andere Orte,
madglichst mit Strandurlaub. Wer kann mir Emp-
fehlungen zur Dialyse geben? Bitte an:
joachim.se.dittmann@t-online.de

von Joachim Dittmann

In eigener Sache

Die I.G. Niere NRW e.V. ist eine Gemeinschaft
von nierenkranken Menschen. Sie wirkt als Ide-
engeber und -antreiber in den gesellschaftli-
chen Raum hinein und hilft ihren Mitgliedern bei
der Bewaltigung von Problemen, die im engen
oder weiteren Sinne mit den Erkrankungen ver-

¥ bunden sind. Der Verein wird von einem ehren-
® . amtlich tatigen Vorstand gefuhrt, der alle drei

Jahre neu durch die Mitgliederversammlung zu
wahlen ist. Im Jahr 2025 stehen wieder Vor-
standswahlen an und zwar mindestens:
1 Vorsitzender / Vorsitzende
2 stellvertretende Vorsitzende
1 Kassenwart, 2 Beisitzer.

Bewerbungen um diese Positionen kénnen ent-
weder beim Vorsitzenden Mario Rosa-Bian un-
ter m.rosa-bian@niere-nrw.de oder spatestens
wahrend der Mitgliederversammlung einge-
reicht werden.

Lust auf soziale Medien, psychosoziale Patien-
tenbegleitung, Artikel fur diese Zeitung 0.3.?
Dann los!

Wir brauchen Sie, engagieren Sie sich und

machen Sie mit !
von Dr. Herbert Loock, Ménchengladbach
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Aufgeben ist keine Option!

Anmerkungen zur Sisyphus-Arbeit der
[.G. Niere NRW e.V.

Wie oft kommt es im Leben eines Menschen
vor, etwas Wichtiges und Bedeutendes tun und
damit Bestehendes verandern zu wollen, weil
man davon Uberzeugt ist, dass es so, wie es
lauft, nicht bleiben kann?

Und dann macht man sich auf den Weg und
man kampft. Auch wenn es schwierig wird und
der Berg steil ist, auf den man einen Stein hin-
aufrollen will, man geht alles mit viel Enthusias-
mus und Eifer an. Aber nicht selten rollt der
Stein wieder zurtick und erneut krempelt man
die Armel hoch und beginnt von Neuem,
manchmal mit Hilfe, manchmal ohne jede Un-
terstutzung. Es muss doch endlich gelingen,
denn es ist doch richtig und letztlich ist es die
ureigene Aufgabe, weil es andere nicht tun. Da-
bei gibt es dann auch Momente, da modchte
man aufgeben und will den Stein einfach dort
liegenlassen, wo er ohne eigenes Zutun hinge-
rollt ist.

So fuhlen wir uns oftmals auch in der
I.G. Niere NRW e.V.. Wir wissen aus eigener
Erfahrung, dass die nach wie vor in Deutsch-
land existierende Zustimmungsregelung als Vo-
raussetzung fur Organspenden weder ethischen
noch vernunftigen medizinischen Argumenten
entspricht. Daflr sprechen die immer langeren
Wartezeiten von Organerkrankten, dafur spricht,
dass Deutschland inzwischen eines der weni-
gen europaischen Lander ist, das noch die Zu-
stimmungsregelung praktiziert, aber auf der an-
deren Seite ohne jeden Skrupel Organspenden
aus den Nachbarlandern akzeptiert, die dort auf
der Grundlage der Widerspruchsregelung er-
folgt sind.

Grilin =
Wider-
spruchs-
regelung

Rot=
Zustim-

¥ mungs-
regelung

Dafar spricht auch, dass nahezu
80 % der befragten Deutschen auch eine Or-
ganspende nach dem Tod befurworten. Erkenn-
bar ist das auch aus der Tatsache, dass die
Malnahmen aus der letzten Anderung des
Transplantationsgesetzes bisher weder konse-
quent umgesetzt und erst recht nicht zu einem
Ergebnis gefuhrt haben.

Postmortale Organspender in Deutschland DSQ,
Prozentuale Veranderung zum Vorjahr | Januar bis Dezember

864 877 857 - e - 69
or
o -1.4% 2.3% I -7.0% I 19.8% I -2.4% I -2.0% I 2.2%

Bei dem Kampf fur die Widerspruchsregelung
mit vielen deutschen Politikern laufen wir aber
bisher gegen eine Wand. So haben wir vor eini-
gen Monaten alle Bundestagsabgeordnete aus
NRW angeschrieben und sie gebeten, erneut
eine Bundestagsinitiative zur Einfuhrung der
Widerspruchsregelung bei Organtransplantatio-
nen zu ergreifen.

Nur von drei Abgeordneten haben wir Uber-
haupt eine Antwort erhalten und geschehen ist
bisher nichts. Wir haben uns an einem offenen
Brief des Bulndnisses Protransplant an den
Bundesgesundheitsminister beteiligt, der aber
unsere Vertreter nicht einmal empfangen hat
und es ist auch hierzu bisher nichts passiert.

So liegt der Stein wieder am Ful} des Berges,
wo wir in dieser Sache die Unterstitzung des
Bundesverbands Niere vermissen. Und wir
krempeln wieder die Armel hoch, unter ande-
rem auch mit dieser Zeitung. Und mit der Unter-
stutzung der Verfassungsbeschwerde
(s. Seite 9).

Aufgeben ist keine Option!
Dr. Herbert Loock, Ménchengladbach
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Danke, Herr Minister Laumann!

Nordrhein-westfalischer Gesundheitsminister
kindigt neue Bundesratsinitiative zur Einflh-
rung der Widerspruchsregelung an

Es tut sich etwas in Sachen Organspende, zu-
mindest in Nordrhein-Westfalen. Der Minister
fur Arbeit, Gesundheit und Soziales, Karl-Josef
Laumann, kiundigte Ende Oktober in einem Ge-
sprach mit der Rheinischen Post an, eine Bun-
desratsinitiative zusammen mit Baden-
Warttemberg einzubringen. Danach wollen
NRW und BaWu am 24. November 2023 in der
Landerkammer beantragen, die ,Angenommene
Zustimmung® ( Widerspruchsregelung) bei Or-
ganspenden einzufuhren. Jeder am Hirntod
Verstorbene soll als potenzieller Organspender
gelten, solange er nicht zu Lebzeiten widerspro-
chen hat. Auch die Hinterbliebenen kénnten zu
diesem Zeitpunkt einer Organspende naturlich
noch widersprechen.

Karl-Josef Laumann war von 2005 bis 2010 und ist wie-
der seit 2017 nordrhein-westfalischer Minister fir Arbeit-
Gesundheit und Soziales.

Damit wurde sich der grundsatzliche Ausgangs-
punkt der Entscheidungen Uber Organspenden
andern. Wahrend bisher ausdrucklich festge-
stellt werden muss, ob der Tote vor seinem Ab-
leben einer moglichen Organspende zuge-
stimmt hat, wird nunmehr von einer Zustim-
mung ausgegangen. ,lch finde, wir konnen und
sollten die Entscheidung, ob man spenden
mochte oder nicht, erwachsenen Menschen
durchaus zumuten® fihrt Laumann in der Rhei-
nischen Post aus und begrindet seine Gespra-
che mit den Gesundheitsministern der anderen
Lander und einer Initiative im Bundesrat.

+++ aktuell vom 24.11.2023: Dieser Antrag wur-
de positiv entschieden. Der Bundesrat hat als
néchsten Schritt diesen Plan in seine Gesund-
heits-, Justiz- und Finanzausschiisse gege-
ben.+++

Diese wiederum geben ggf. eine Empfehlung
an den Bundesrat geplant zum 15.12.2023.

Bei einer Mehrheit der Vollversammlung wurde
dies in eine entsprechende Empfehlung an den
Bundestag/ die Bundesregierung munden.

Bundestag und Bundesregierung konnen
sich diese Empfehlung zu Herzen nehmen und
eine Revision des Transplantationsgesetzes
veranlassen — oder auch nicht.

Wie auch immer: Die angestrebte Verfassungs-
beschwerde des Bundnisses ProTransplant
bleibt davon unberuhrt.

Als |.G. Niere NRW e.V. haben wir —wie etliche
andere Selbsthilfegruppen- wenige Tage vor
der Bundesratssitzung alle Ministerprasidenten,
alle Gesundheitsminister und alle Leiter der
Staatskanzleien angeschrieben und aus unse-
rer personlichen oder Vereinssicht die Notwen-
digkeit der Einfuhrung der ,Angenommenen Zu-
stimmung® (Widerspruchsregelung) dargestellt
und um Zustimmung der NRW- und BaWu-
Initiative gebeten. In diesem Zusammenhang ist
es wichtig, noch einmal darauf hinzuweisen,
dass die personliche Zustimmung aller Gesund-
heitsminister fur den Bundesrat nicht aus-
schlaggebend ist. Dort wird so abgestimmt, wie
es die Landesregierung vereinbart hat oder wie
es im Koalitionsvertrag der Landesregierung
vereinbart ist.

Die ,Angenommene Zustimmung®“ wirde natur-
lich nicht alle Probleme I6sen, um das Leid und
das Sterben auf der Warteliste zu verringern,
ware jedoch schon mal ein grof3er Schritt in die
richtige Richtung und damit wenigstens wieder
einmal ein Anfang, den der Minister gemacht
hat. Die Initiative wird Diskussionen in der Of-
fentlichkeit auslésen und zeigen, ob der Bun-
destag aus allen bisher erfolglosen Anderungen
des Transplantationsgesetzes die richtigen
Schlusse zieht.

Danke Herr Minister!
von Dr. Herbert Loock, Ménchengladbach
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Klausurtagung der I.G. Niere NRW e.V.
In Hilden am 17./18.6.2023/ Gruppentreffen in Neuss

Die Klausurtagung fand im Hotel SURE statt.
Wir haben uns Uber eine rege Beteiligung von
bekannten und auch unbekannten Gesichtern
gefreut. Ein erstes Kennenlernen fand im Rah-

Mitgliederversammlung statt. (Protokoll siehe
Seite 4-6 dieser Ausgabe). Die Klausurtagung
beendeten wir mit einem gemeinsamen Mittag-
essen. Da die Stimmung an beiden Tagen

men eines Interviews statt und hat allen sehr durchweg sehr gut war, wurde beschlossen,

viel Spall gemacht.

Es folgte ein Fachvortrag uber Neuigkeiten aus
dem Nierenersatztherapieverfahren durch Herrn
Dr. med. Scott Oliver Grebe, geschaftsfuhren-
der Arzt der DSO NRW; er informierte Uber ak-
tuelle Grundlagen, Madglichkeiten, Vor- und

Nachteile sowie Einsatzmoglichkeiten der diver-
sen Nierenersatztherapieverfahren.

Dr. Scott Oliver
Grebe,
DSO NRW

Nach einem guten Mittagessen ging es dann
mit dem Vortrag von Lara Marks, Kranken-
schwester/Studienassistentin/  Pflegefachkraft
fur Transplantationspflege in Kéln und 1. Vorsit-
zende von AKTX Pflege e.V., weiter. Frau
Marks hat ausflhrlich Uber die Moglichkeiten
der Rehabilitation bei/ nach Dialyse und Trans-
plantation referiert.

Nachmittags haben sich einige der Teilnehmer
auf den Weg nach Benrath gemacht, um das
Benrather Schloss und den sommerlichen
Schlosspark zu besuchen. Eine urspringlich
geplante Fuhrung des Schlosses konnte leider
nicht stattfinden.

Vor dem Abendessen gab es eine Feedback-
runde zum ersten Klausurtag. Wir haben den
Abend mit Bingo in einer lustigen Runde aus-
klingen lassen. Den zweiten Tag starteten wir
mit einem zusammenfassenden Ruckblick des
ersten Tages. Hier wurde noch die eine oder
andere Frage beantwortet .

Im Rahmen eines ,World Cafés” fand ein Markt
der Mdoglichkeiten statt. Gruppenweise wurden
Ideen, Anregungen, Anforderungen und Win-
sche an die |.G. Niere NRW e.V. erarbeitet. Ei-
ne wirklich spannende Methode, in relativ kur-
zer Zeit viele neue Impulse zu gewinnen.

Nach einer Kaffeepause fand anschlie®end die

SAVE THE DATE: Die nachste Klausurtgung
wird am 22. und 23.6.2024 stattfinden. Da Dr.
Grebe nicht mehr fur die DSO tatig ist, haben
wir seinen Nachfolger Herrn Dr. Christian
Brandtner eingeladen. Ein Vortrag tber ,Urlaub
und Dialyse® ist auch geplant und wir freuen
uns Uber weitere ldeen zu madglichen Vortra-
gen. Anmeldungen sind schon jetzt moglich bei
Sabine Link: s.link@niere-nrw.de .

von Isabelle Rosa-Bian, Diusseldorf

Treffen in Neuss am 26.11.2023

Es war ein reger und fruchtbarer Austausch von
Dialysepatienten, Transplantierten und ihren
Angehorigen bei sehr guter Athmosphare. Alle
Beteiligten wollen so schnell wie moglich eine
Wiederholung. Ulrike Feuerhack hat es organi-
siert und Harald Karis (ehemaliger Vorstand)
hat eine tolle Eréffnungsrede gehalten.

von Ulrike Feuerhack, Neuss
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Jubilaen unserer Mitglieder im Jahr 2023

Jurgen Utzerath

25 Jahre Mitgliedschaft:

Dr. Med. André Vosskuhler
Angelika Neumann
Werner Niewald

30 Jahre Mitgliedschaft:

Dr. Assmacher/ Dr. Mangelmann
Mario Rosa-Bian

Kerstin Grabowski

Andreas Lobbecke

Rita Wiesmann

Foto: Jean-Jacques Gelee

An dieser Stelle méchten wir uns einmal ganz
herzlich bei unseren Mitgliedern flr die vielen
Jahre ihrer Mitgliedschaft bedanken!

Wir sehen dies als grof3es Lob und Vertrauens-
beweis an und es zeigt uns, dass unsere ehren- 35 jahre Mitgliedschaft:
amtliche Arbeit fur Sie hilfreich und wichtig ist!

5 Jahre Mitgliedschaft:

Sabrina Urbanski
Harald Erich Hermanns
Oliver Trimborn

Hanne Becker

10 Jahre Mitgliedschaft:

Ursula Beckschulze

Robert Hartung
Armin Hentze
Johann Kern

Rudi Becker
Christine Heidersdorf
Kerstin Volkel

40 Jahre Mitgliedschaft:

Heinz Roesner
Hainz Overkamp

Albert Wissing .
Ruth Schwabe Bernadette Heinsch
Ingrid Behr Uwe Palmen

Astrid Tsipitsoudis

15 Jahre Mitgliedschaft:

Marianne Treptow
Prof. Dr. med. Eckhard-Schulze-Lohoff
Anja Knittel

20 Jahre Mitgliedschaft:

Dirk Hondelmann
Sylvia Raskop-Girill
Horst Klapdohr

Bernhard Becker

45 Jahre Mitgliedschaft:

Gabi van Husen
Ulrike Buhr

110 Jahre Mitgliedschaft

Mao Tse Tung
Coco Chanel
Franz Kafka
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Fur unsere Ratselfreunde

Ziel ist es, jede Zeile, jede Spalte und jedes Unterquadrat mit den Ziffern von 1 bis 9 zu beftllen. Die Reihenfol-
ge ist dabei egal. Es darf aber auf keinen Fall eine Ziffer doppelt in einem der genannten Bereiche vorkommen.

SUDOKU

S|2|7
8 2

O (N
O

8 4
24 6|9
ARIE

Fir unsere Ratselfreunde
Bitte schreiben Sie die drei Ziffern in den Kreisen von oben nach unten auf eine Postkarte und
schicken diese an:

I.G. Niere NRW e.V., Gesundheitscampus-Siid 9, ¥
44801 Bochum IR <
oder per E-Mail an: info@niere-nrw.de . ' BAQ{"""*!"T@'
Einsendeschluss ist der 20.01.2024
Zu gewinnen gibt es 2 x dieses Buch:

(Bei mehreren richtigen Einsendungen wird gelost)

=¥

Elizabeth Zott ist eine Frau mit dem unverkennbaren Auftreten eines Menschen, der nicht durchschnittlich ist und es nie sein wird. Doch es ist
1961, und die Frauen tragen Hemdblusenkleider und treten Gartenvereinen bei. Niemand traut ihnen zu, Chemikerin zu werden. Auf3er Calvin
Evans, dem einsamen, brillanten Nobelpreiskandidaten, der sich ausgerechnet in Elizabeths Verstand verliebt. Aber auch 1961 geht das Leben
eigene Wege. Und so findet sich eine alleinerziehende Elizabeth Zott in der TV-Show »Essen um sechs« wieder. Doch fir sie ist Kochen Chemie.
Und Chemie bedeutet Veranderung der Zustande ...
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Beitrittserklarung l. G. Niere NRW e.V.

Hilfe zor Selbsthilfe
Ich méchte die Arbeit und Ziele der 1.G. Niere NRW e.V. als Mitglied (42 €/)ahr).
durch meine Mitgliedschaft unterstiitzen.
Hiermit erkldre ich meinen Beitritt ab dem:” als Familienmitglied/Partner (18 €/Jahr).
als Fordermitglied mit €/lahr.

y Hiermit erméachtige ich die 1.G. Niere NRW e V., den jahr-
Vorname: lichen Mitgliedsbeitrag und gef.die freiwillige Spende von
meinem nachstehenden Konto abzubuchen.

Nachname:* Diese Ermachtigung kann ich jederzeit widerrufen.
StraBe, Nr..” Kreditinstitut:

PLZ, Ort:" BIC:

Beruf: Koentoinhaber:

Telefon: IBAN:

Telefax:

E-Mail: " Unterschrift

Datum Unterschrift

Ich weiB, dass die Mitgliedschaft schriftlich mit
dreimonatiger Frist jeweils zum Ende eines Kalender-

; o for g : z ahres kiindbar ist.
Ich machte freiwillig, jdhrlich und jederzeit widerrufbar ]
£
zusétzlich zum Mitgliedsbeitrag leisten. Datum Unterschrift
I.G. Niere NRW e V. Spendenkonto i ii 1
Gesundheitscampus-Sid 9 Sparkasse Neuss w" SChutZEH Ihre Daten!
44801 Bochum BIC: WELA DEDN XxX Samtliche Angaben auf dem Mitgliedsantrag werden aus-
IBAN: schlieBlich fir interne Zwecke gespeichert und (gem. § 3
Tel.: 0234978354314 DE27 3055 0000 0000 1220 69 Bundesdatenschutzgesetz) nicht an Dritte weitergegeben.
E-Mail:  info@niere-nrw.de
Web: www.niere-nrw.de

* Pflichtangaben
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